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Forord 
Der er et stigende fokus på at inddrage kræftpatienter i beslutninger i forbindelse med deres behand-
ling. Dette sker samtidigt med, at kommunikation til patienter ofte sker elektronisk og adgangen til for-
skellige elektroniske kilder til information om kræft øges. Kræftbehandling er desuden ofte kompleks 
med flere behandlinger i form af operation, kemo- og strålebehandling på forskellige afdelinger. Det 
kan derfor for mange patienter være en stor udfordring at navigere gennem et komplekst og langvarigt 
behandlings- og rehabiliteringsforløb. Socialt sårbare patienter – dvs. patienter med eksempelvis kort 
uddannelse eller svagt socialt netværk – kan være særligt udfordrede, og undersøgelser viser, at disse 
patienter hyppigere oplever, at de ikke er blevet indkaldt til undersøgelse og behandling, og at de ikke 
har fået tilstrækkelig information, ligesom de sjældnere tilbydes rehabilitering end eksempelvis patien-
ter med en længere uddannelse. 
I dette projekt er der fokus på, hvad der skal til for at inddrage socialt sårbare kræftpatienter bedst mu-
ligt i forhold til patientforløbet, for denne patientgruppe ønsker som andre patienter en god inddra-
gelse i relevante beslutninger. Projektet er finansieret af Sundheds- og Ældreministeriet pulje ”Videns-
opsamling om metoder, implementering og udbredelse af indsatser der understøtter øget patientind-
dragelse i sundhedsvæsenet”. 
Projektet er et samarbejdsprojekt mellem Palliativ Medicinsk Afdeling og afdelingens forskningsenhed 
på Bispebjerg Hospital, Finsencentret på Rigshospitalet, Kompetencecenter for Patientoplevelser, Re-
gion Hovedstaden og Kræftens Bekæmpelses afdeling for Patientstøtte & Lokalindsats. 
Projektet består af flere delprojekter. Der blev i projektet gennemført et systematisk litteraturstudie 
med henblik på at kortlægge international evidensbaseret viden om inddragelse af socialt sårbare 
kræftpatienter (nærværende rapport). Desuden blev danske praksiserfaringer med at inddrage socialt 
sårbare patienter og borgere mere bredt set indsamlet. Som et led i projektet blev socialt sårbare dan-
ske kræftpatienters oplevelser og ønsker til inddragelse afdækket via interviews, ligesom sundhedspro-
fessionelles erfaringer med at inddrage målgruppen blev undersøgt. På baggrund af den indsamlede 
viden udviklede sundhedsprofessionelle med inddragelse af patienter i målgruppen konkrete modeller 
for, hvordan inddragelse af socialt sårbare kræftpatienter kan foregå, og disse modeller blev afprøvet i 
praksis. 
På vegne af projektgruppen, 
Line Lund og Anna Thit Johnsen 
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Resumé 
Indledning 
Socialt sårbare kræftpatienter kan have særlige udfordringer i mødet med sundhedsvæsenet. For at 
fremme socialt sårbare kræftpatienters inddragelse i eget forløb er det vigtigt at afdække og erkende 
karakteren af denne patientgruppes behov for inddragelse samt opnå viden om indsatser, der under-
støtter inddragelsen af netop denne gruppe.   
Formål  
Formålet med denne rapport er at afdække følgende: 
I. Hvilken international viden eksisterer om socialt sårbare kræftpatienters behov for inddra-
gelse i egen behandling, pleje og forløb? 
II. Hvilke interventioner, der sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpati-
enter i egen behandling, pleje og forløb, er beskrevet i den internationale litteratur, og 
hvilke effekter har disse interventioner haft?  
Metode 
Metoden er en litteraturgennemgang af den eksisterende viden på området. Litteratursøgningen er fo-
retaget i databasen PubMed i november 2016 og har inkluderet studier fra de sidste 15 år.  
Til delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse) blev der søgt på de overordnede 
begreber: ”Inddragelse/involvering”, ”Socialt sårbare”, ”(Patient) præferencer” og ”Kræft”. Til delformål 
2 (interventioner, der sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter) blev der 
søgt på følgende overordnede begreber: ”Inddragelse/involvering”, ”Socialt sårbare”, ”Effekt/evalue-
ring” og ”Kræft”.  
Som potentielle risikofaktorer for socialt sårbarhed anvendes følgende: Ringe netværk, ingen / lav ud-
dannelse, ingen tilknytning til arbejdsmarkedet, lav socioøkonomisk status, etnisk minoritet (immigran-
ter/mindretal), ”poor health literacy” (dvs. dårlig evne til at forså sundhedsfaglig information), patienter 
som er beskrevet som socialt sårbare (medically underserved, socially disadvantaged, vulnerable popu-
lations).  
Resultater 
Til delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse) blev der inkluderet 18 eksplora-
tive studier. Størstedelen af studierne er fra USA, har fokus på inddragelse af etniske minoriteter, og 
omhandler (udelukkende eller primært) brystkræftpatienter. Studierne peger ikke entydigt på, hvilket 
niveau af inddragelse socialt sårbare kræftpatienter ønsker. Studierne afdækker en række behov hos 
patienterne, bl.a. behov for information, samt en række barrierer, herunder bl.a. manglende sprog-
kundskaber. Derudover peger nogle af studierne på, at socialt sårbare kræftpatienter har et større be-
hov for information og for at inddrage familiemedlemmer i behandlingsrelaterede beslutninger end 
ikke-socialt sårbare kræftpatienter. Endvidere peger studierne på, at socialt sårbare kræftpatienter sø-
ger mindre information, anvender færre informationskilder, sjældnere bruger sundhedspersonalet som 
kilde til kræftrelateret information, og sjældnere giver udtryk for deres egne behov over for lægen end 
ikke-socialt sårbare kræftpatienter.  
Til delformål II (interventioner, der sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatien-
ter) blev 10 studier med forskellige designs inkluderet. Mange af studierne har relativt få deltagere, alle 
studierne er fra USA, og studierne omhandler primært etniske minoriteter (typisk latin- eller afroameri-
kanere), patienter med brystkræft, og nydiagnosticerede patienter eller ”survivors”. De eksisterende 
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interventioner har – i varierende grad – fokus på inddragelse, deciderede værktøjer til støtte ved be-
slutningstagning, eller elementer af inddragelse. Interventionernes indhold varierer fra selvadministra-
tive værktøjer til individuel og gruppebaseret støtte, og varigheden varierer fra én session til flere må-
neders intervention. Overordnet set tyder de foretagne evalueringer på en god tilfredshed med og/eller 
positiv effekt af interventionerne. 
Konklusion 
Inddragelse af socialt sårbare kræftpatienter i egen behandling, pleje og forløb er et underbelyst om-
råde i litteraturen. Den begrænsede viden, der eksisterer, bygger på relativt få studier, og hertil kom-
mer, at de eksisterende studier langt overvejende er fra USA, størstedelen omhandler brystkræftpatien-
ter, og at de inkluderede ”socialt sårbare kræftpatienter” primært er etniske minoritetsgrupper. Man 
kan således sætte spørgsmålstegn ved overførbarheden af de identificerede behov og eksisterende in-
terventioner – dels til en dansk kontekst og dels til patienter med andre kræftdiagnoser samt mandlige 
patienter – og der er en åbenlys mangel på studier med fokus på andre ”typer” af potentielt socialt sår-
bare patienter end etniske minoriteter. Endvidere mangler der fokus på socialt sårbare kræftpatienter 
med fremskreden kræft/i palliativ indsats. Slutteligt er det vigtigt at påpege, at de inkluderede studier 
er eksplorative studier eller interventionsstudier af varierende og generelt ikke særlig høj kvalitet. Fun-
dene skal således tolkes med forsigtighed. 
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 Indledning 
I det danske sundhedsvæsen er der i de seneste år kommet et øget fokus på at inddrage patienten i egen 
behandling, pleje og forløb, og på at beslutninger i behandling, pleje og forløb skal træffes i dialog med 
patienten. Baggrunden er, at patientinddragelse og fælles beslutningstagning overordnet kan bidrage til 
positive resultater i forhold til både behandlingsresultat og patientoplevet kvalitet [1].  
Generelle initiativer og tiltag til at fremme patientinddragelse og fælles beslutningstagning kan imidlertid 
risikere især at tilgodese patienter med viden og handlekompetence og mulighed for at tale deres egen 
sag. Således kan patientinddragelse og fælles beslutningstagning medføre en risiko for at marginalisere 
socialt sårbare patienter [2]. En øget patientinddragelse kan desuden medføre, at patienten forventes at 
påtage sig et større ansvar i patientforløbet, hvilket kan være særligt udfordrende for socialt sårbare [3]. 
Socialt sårbare patienter er i forvejen en udsat gruppe i mødet med sundhedsvæsenet.  
Sundhedsstyrelsens rapport ”Ulighed i sundhed – Årsager og Indsatser” peger på, at der ud over en social 
ulighed i sygelighed og overlevelse i forbindelse med sygdom, herunder kræft, også er en social ulighed i 
brugen af sundhedsvæsenets ydelser. Den overordnede konklusion er, at socialt sårbare patienter benyt-
ter sundhedsvæsenet i akutte kriser, mens de i langt lavere grad følger langsigtet behandling og rehabili-
tering af de mange kroniske sygdomme, som denne gruppe ofte lider af [4].  
Ifølge Kræftens Bekæmpelses barometerundersøgelse [5] oplever kortuddannede oftere, at de ikke bliver 
indkaldt til undersøgelse og behandling som forventet, og at de ikke får information om, hvornår de skal 
møde næste gang. Kortuddannede oplever ligeledes, at de sjældnere får en genoptræningsplan, hvilket 
bekræftes af en anden dansk undersøgelse [6], som viser at kortuddannede har en ca. 40% lavere sand-
synlighed for at blive henvist til rehabilitering. 
Desuden viser en dansk kvalitativ undersøgelse [7] af social ulighed i kræftrehabiliteringen, at socialt sår-
bare har problemer med at navigere og begå sig i social- og sundhedsvæsenet. De er ikke opsøgende, 
stiller ikke krav, er dårligt rustet til at følge behandling og rehabilitering og har en skepsis over for syste-
met.  
Socialt sårbare kræftpatienter kan altså have særlige udfordringer i mødet med sundhedsvæsenet. Det 
er derfor vigtigt at afdække og erkende karakteren af denne patientgruppes behov for inddragelse i eget 
forløb samt opnå viden om indsatser, der understøtter inddragelsen af netop denne gruppe.   
På baggrund af dette blev der igangsat et større projekt, hvis formål er at indsamle viden om og udvikle 
og afprøve modeller for inddragelse af socialt sårbare kræftpatienter med henblik på at skabe lige mulig-
heder for inddragelse for alle patienter. Nærværende rapport dækker den del af undersøgelsen, som har 
til hensigt at kortlægge den internationale litteratur på området.  
 
1.1 Organisering 
Projektejere er Kræftens Bekæmpelse, og projektpartnere er Palliativ Medicinsk Afdeling (PMA) på Bi-
spebjerg Hospital og Forskningsenheden for PMA, Finsenscentret på Rigshospitalet, samt Kompetence-
center for Patientoplevelser. En oversigt over projektets organisering fremgår af bilag 1. 
 
           Formål 
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 Formål   
Formålet med denne rapport er at afdække følgende: 
I. Hvilken international viden eksisterer om socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse i 
egen behandling, pleje og forløb? 
II. Hvilke interventioner, der sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter i 
egen behandling, pleje og forløb, er beskrevet i den internationale litteratur, og hvilke effekter har 
disse interventioner haft?  
 
Yderligere dele i projektet er: 
 En dansk kvalitativ undersøgelse af a) socialt sårbare kræftpatienters oplevelser med og præferencer 
for inddragelse i behandlingsforløbet og b) sundhedspersonalets erfaringer med inddragelse af soci-
alt sårbare kræftpatienter, samt oplevelser af barrierer og muligheder for inddragelsen [8]  
 En afdækning af danske tiltag og erfaringer med inddragelse af socialt sårbare kræftpatienter i egen 
behandling, pleje og forløb [9] 
 Udvikling og afprøvning af modeller på baggrund af litteraturstudier og patient- og sundhedspersona-
leerfaringer, samt evaluering af modeller og efterfølgende vidensformidling.  
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 Metode    
Metoden er en litteraturgennemgang af den eksisterende viden på området.  
3.1 Definition af ”socialt sårbare” patienter 
Social sårbarhed er – både i dansk og i international sammenhæng – et omdiskuteret begreb, som kan 
indeholde flere aspekter. En måde at anskue social sårbarhed på, er som noget, der opstår i mødet mel-
lem menneske og system [10]. I denne rapport forstår vi en social sårbar patient som en patient, der er 
berørt af en eller flere problemstillinger, der kan gøre patienten sårbar på en særlig måde i forhold til 
mødet med og den hjælp vedkommende kan få fra sundhedsvæsenet. Socialt sårbare patienter kan i prin-
cippet findes i alle samfundslag, men der er givetvis flere risikofaktorer for og således en højere grad af 
sårbarhed i lave sociale lag [11].  
 
I forbindelse med denne litteraturgennemgang har projektgruppen vurderet følgende overordnede kri-
terier (risikofaktorer) relevante for kategoriseringen af socialt sårbare patienter:  
 Ringe netværk  
 Ingen / lav uddannelse 
 Ingen tilknytning til arbejdsmarkedet 
 Lav socioøkonomisk status 
 Etnisk minoritet (immigranter/mindretal) 
 ”Poor health literacy” (dvs. dårlig evne til at forså sundhedsfaglig information) 
 Patienter som er beskrevet som socialt sårbare (medically underserved, socially disadvantaged, vul-
nerable populations)  
Det skal understreges, at vi i projektgruppen er opmærksomme på, at opfyldelse af de enkelte kriterier 
ikke partout vil resultere i, at det enkelte individ betragtes som en socialt sårbar patient – f.eks. kan man 
sagtens have en lav uddannelse og/eller tilhøre en etnisk minoritet og have et fuldstændig uproblematisk 
møde med sundhedsvæsenet og modtage den rette/ønskede hjælp herfra. Ovenstående kriterier betrag-
tes som væsentlige risikofaktorer for en social sårbarhed, og kategoriseringen er således lavet på et helt 
overodnet niveau.  
De konkrete engelske søgeord brugt for hvert af disse overordnede kriterier ses i søgestrengen i bilag 2. 
3.2 Definition af (individuel) patientinddragelse 
Patientinddragelse kan foregå på såvel organisatorisk niveau (f.eks. i form af brugerrepræsentanter) som 
på et individuelt niveau (f.eks. når patienternes viden aktivt indgår i valget af behandling). Denne rapport 
har fokus på patientinddragelse på det individuelle niveau, dvs. inddragelse af patienter i deres egen 
behandling, pleje og forløb.  
 
Der findes ikke en klar og almen accepteret definition af patientinddragelse [12], og der er derfor mange 
forskellige opfattelser, både på politisk og sundhedsfagligt niveau, af, hvad patientinddragende tiltag kan 
omfatte.  
 
I deres rapport om sundhedsprofessionelles forståelse af patientinddragelse fra 2013 [12] definerer Vi-
denscenter for brugerinddragelse i sundhedsvæsenet (ViBIS) patientinddragelse på følgende vis: ”At for-
bedre patientens behandling ved systematisk at anvende den enkelte patients viden, præferencer og 
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ressourcer og derved lade patienten indgå aktivt i beslutninger om og planlægning og gennemførsel af 
behandling. Dette sker i en gensidig, respektfuld dialog, og den sundhedsprofessionelle informerer lø-
bende patienten i overensstemmelse med dennes livsvilkår og ønske om at blive inddraget, så patientens 
håndtering af eget sygdomsforløb optimeres”. Nærværende rapport tager udgangspunkt i denne defini-
tion. I definitionen er det helt centrale begreb ”fælles beslutningstagning”, og herunder er vigtige ele-
menter bl.a. patientuddannelse (herunder patientinformation), beslutningsstøtte, patientdeltagelse, 
kommunikation, empowerment og læge-/patientforhold. Der indgår således mange elementer i patient-
inddragelse, hvilket også er afspejlet i de konkrete søgeord/vores søgestrategi (se afsnit 3.5 og bilag 2). 
3.3 Definition af ”behov” (for inddragelse) 
I nærværende rapport opfattes behov (for inddragelse) som omfattende både behov, ønsker og barrierer 
for inddragelse. Der er således fokus på: 
 Socialt sårbare patienters – helt overordnede – ønske om at blive inddraget 
 Socialt sårbare patienters behov for (elementer af) inddragelse (hvor behov forstås som noget, der er 
vigtigt for de socialt sårbare patienter, eller som de savner) 
 Barrierer for inddragelse, dvs. elementer der kan medvirke til at forhindre en optimal inddragelse af 
socialt sårbare patienter 
I denne del tages der udgangspunkt i undersøgelser, hvor patienterne selv udtrykker et behov. 
 
3.4 Database og tids- og sprogafgrænsning 
Litteratursøgningen er foretaget i databasen PubMed d.11. november 2016 og har inkluderet studier fra 
1. januar 2002 frem til dette tidspunkt, dvs. fra de sidste 15 år. Studier på engelsk, dansk, norsk, svensk 
og tysk er inkluderet. 
3.5 Konkret søgestrategi/søgeord 
Der blev udformet en søgestrategi/søgestreng til hvert af de to delformål, hhv. søgestreng I (til delformål 
I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse)) og søgestreng II (til delformål II (interventioner, 
der sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter)). Til delformål I blev der søgt på 
de overordnede begreber: ”Inddragelse/involvering”, ”Socialt sårbare”, ”(Patient) præferencer” og 
”Kræft”. Til delformål 2 blev der søgt på følgende overordnede begreber: ”Inddragelse/involvering”, ”So-
cialt sårbare”, ”Effekt/evaluering” og ”Kræft”. De komplette søgestrenge ses i bilag 2. 
Til delformål I blev der desuden inkluderet artikler fundet via søgestrengen til delformål II, hvis de var 
relevante i forhold til delformål I.  
 
Til delformål II blev der lavet ”snowballing” (dvs. undersøgt og inkluderet relevante referencer fra litte-
raturlisten) på de inkluderede artikler fra søgestrengen.  
3.6 Inklusionskriterier 
3.6.1 Inklusionskriterier til delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov 
for inddragelse) 
 Studierne skal rapportere patienternes egne oplevelser (selvrapportering) af deres behov for inddra-
gelse i egen behandling, pleje eller forløb  
Metode 
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 Studierne skal omhandle socialt sårbare patienter (se afsnit 3.1) på følgende vis: 
 I kvalitative studier skal der være et specifikt fokus (beskrevet i formålet eller fremgå af designet) 
på socialt sårbare patienter. Studierne skal præsentere deltager-populationen som socialt sårbar 
 I spørgeskemaundersøgelser gælder samme kriterier som for de kvalitative studier, men endvi-
dere tilføjes studier, der overordnet omhandler patientinddragelse, dog uden specifikt fokus på 
socialt sårbare patienter, men som undersøger associationen mellem inddragelse og (bl.a.) grup-
per af socialt sårbare patienter (se kriterier i afsnit 3.1)  
 Studierne skal omhandle kræftpatienter (≥50% af  studiets deltagere skal være kræftpatienter) som 
enten er a) patienter som har fået et unormalt screeningssvar vedr. potentiel kræft1, b) nuværende 
kræftpatienter, eller c) tidligere kræftpatienter. Det betyder, at der både inkluderes studier vedr. pa-
tienter som har fået et unormalt screeningsresultat1, er ny-diagnosticerede, er i behandling, har af-
sluttet/gennemført primær behandling (kirurgi, stråler, kemoterapi), er i opfølgning, er i rehabilite-
ring, eller har fremskreden kræft/kræft i et sent stadie/patienter i palliativ indsats.  
 Studierne skal omhandle voksne patienter (>18 år) 
 
3.6.2 Inklusions- og eksklusionskriterier til delformål II (interventioner, der sig-
ter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter) 
 Interventionerne skal have fokus på (elementer af) inddragelse af patienten i egen behandling, pleje 
eller forløb  
 Interventionerne skal være evalueret i forhold til (elementer af) inddragelse af patienten i egen be-
handling, pleje eller forløb eller i forhold til oplevelsen af (f.eks. tilfredsheden med) interventionen 
 Evalueringen af interventionerne skal være patienternes egne oplevelser (selvrapportering) 
 Interventionerne skal være rettet specifikt mod, eller som minimum afprøvet på, og evalueret på en 
(del)population, der i studiet præsenteres/fremgår som socialt sårbar 
 Studierne skal omhandle kræftpatienter (≥50% af  studiets deltagere skal være kræftpatienter) som 
enten er a) patienter som har fået et unormalt screeningssvar vedr. potentiel kræft2, b) nuværende 
kræftpatienter, eller c) tidligere kræftpatienter. Det betyder, at der både inkluderes studier vedr. pa-
tienter som har fået et unormalt screeningsresultat2, er ny-diagnosticerede, er i behandling, har af-
sluttet/gennemført primær behandling (kirurgi, stråler, kemoterapi), er i opfølgning, er i rehabilite-
ring, eller har fremskreden kræft/kræft i et sent stadie/patienter i palliativ indsats.  
 Studierne skal omhandle voksne patienter (>18 år) 
 
 
3.7 Analyse  
For både delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse) og II (interventioner, der 
sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter) beskrives inklusionen af studierne, 
samt de inkluderede studiers design, oprindelse og deltagerpopulationer. Fundene fra hhv. delformål I 
og II analyseres/præsenteres på følgende vis:  
Fund ift. delformål I:  
For hvert af de inkluderede studier noteres social sårbare patienters udtrykte behov for inddragelse, og 
herefter samles alle noterede behov under overordnede kategorier. Resultatet er ”behovs-matrix”, dvs. 
 
1 Heraf kan nogle få eller have fået et vide, at de ikke har ikke kræft 
2 Heraf kan nogle få eller have fået et vide, at de ikke har ikke kræft 
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en let tilgængelig liste af områder, hvor socialt sårbare kræftpatienter oplever behov for (elementer af) 
inddragelse. 
Fund ift. delformål II:  
For hvert af de inkluderede studier beskrives interventionens formål, indhold og effekt. 
Resultater 
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 Resultater   
4.1 Delformål I: International viden om socialt sårbare kræftpatien-
ters behov for inddragelse i egen behandling, pleje og forløb 
4.1.1 Inkluderede artikler 
Søgestrengen resulterede i 192 hits. Blandt disse opfyldte 14 studier inklusionskriterierne og blev således 
inkluderet. Ydermere blev der fundet fire studier i søgestrengen til delformål II (interventioner, der sigter 
mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter), som opfyldte inklusionskriterierne for 
delformål I, og disse blev ligeledes inkluderet (ét af disse studier [13] er også relevant for delformål II og 
indgår derfor under begge delformål). Dermed danner 18 studier basis for nedenstående resultater (se 
de inkluderede studier i bilag 3). 
 
Figur 4.1 Inklusion af studier til delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for 
inddragelse) 
                        
 
4.1.2 Studiernes design, oprindelse og populationer 
Ud af de 18 inkluderede studier er 11 kvalitative studier (individuelle interviews og/eller fokusgruppein-
terviews) og syv er spørgeskemaundersøgelser. De kvalitative undersøgelser inkluderer fra 10 til 78 pati-
enter, og spørgeskemaundersøgelserne fra 257 til 5284 patienter. Alle studierne er eksplorative. 15 stu-
dier er fra USA, og de tre resterende studier er fra hhv. Holland [14], Tyskland [15], og Australien [16]. 
 
Ti kvalitative studier [13;16-24] samt to spørgeskemaundersøgelser [25;26] har et specifikt fokus på ind-
dragelse af etniske minoriteter/grupper; fire spørgeskemaundersøgelser fokuserer på associationen mel-
lem behov for inddragelse og forskellige (f.eks. socioøkonomiske) faktorer [14;15;27;28]; et kvalitativt 
studie har specifikt fokus på inddragelse af patienter med lav indkomst og med forskellig etnisk baggrund 
192 hits fra søgestreng I 
14 studier inkluderet fra sø-
gestreng I 
4 studier tilføjet fra sø-
gestreng II 
18 studier inkluderet 
178 studier opfyldte ikke 
inklusionskriterierne 
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[29]; og én spørgeskemaundersøgelse fokuserer specifikt på inddragelse af patienter med lav uddannelse 
[30]. 
 
Alle studierne omhandler udelukkende patienter med kræft. Heraf omhandler otte brystkræftpatienter 
[13;15;17-19;21;26;27], tre omhandler patienter med en række (>3) forskellige kræftdiagnoser 
[16;23;28]; to studier omhandler patienter med bryst-, prostata- eller kolorektalkræft [20;30]; to studier 
omhandler patienter med prostatakræft [22;24]; ét studie omhandler patienter med bryst- og livmoder-
halskræft [29]; ét studie omhandler patienter med lunge- og kolorektalkræft [25]; og ét studie omhandler 
patienter med en hæmatologisk kræft [14]. 
I forhold til hvor de deltagende patienter befinder sig i kræftforløbet, så omhandler ét studie patienter 
med et unormalt screeningsresultat [29]; ét studie omhandler nydiagnosticerede patienter [22]; i ét stu-
die har patienterne gennemført behandlingen [26]; tre studier omhandler ”survivors” (defineret på for-
skellig vis – se bilag 3) [17;21;28]; seks studier omhandler patienter på forskellige steder i forløbet 
[13;14;18;23;24;27], og i seks studier er det uklart/ikke oplyst, hvor patienterne er i kræftforløbet 
[15;16;19;20;25;30]. 
 
4.1.3 Socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse i egen behandling, 
pleje og forløb 
Fundene fra litteraturgennemgangen kan ses i tabel 4.1 (+ i bilag 3) og beskrives desuden kort i nærvæ-
rende afsnit.  
Ønsker om inddragelse. To af de inkluderede studier har undersøgt patienternes ønske om inddragelse. 
Det ene studie finder, at socialt sårbare kræftpatienter ønsker mere inddragelse og medbestemmelse, 
end de har [16], og det andet studie finder at denne patientgruppe ville foretrække mindre inddragelse 
og medbestemmelse, end de har [27]. 
Behov for inddragelse. I de inkluderede studier rapporterer socialt sårbare kræftpatienter følgende ele-
menter, som kan bidrage til en bedre inddragelse i deres behandling/pleje/forløb: Information [13;16;18-
21;23;24;29], sproglig støtte og hjælp [29], bedre kommunikation med sundhedspersonalet [13], kulturel 
tilpasset kommunikation [24], støtte fra familie/socialt netværk [13;18;19], social, emotionel og spirituel 
støtte [23], sundhedspersonalets anerkendelse af kulturelle og religiøse overbevisninger [16;19], mere 
samtaletid med sundhedspersonalet [13], samt samtaler med ”survivors” for støtte og vejledning [13].   
Et fremtrædende/hyppigt rapporteret behov er behovet for information: Der nævnes behov for mere 
information [16;23;24], visuel information [18], forståelig information [18;19;29], præcis/objektiv/kom-
plet information [23;24], information fra sundhedspersonalet [20] såvel som fra det sociale netværk 
[18;20], information på modersmål [13;16], og supplerende information fra praktiserende læge [21]. 
Barrierer for inddragelse. I de inkluderede studier rapporterer socialt sårbare kræftpatienter følgende 
barrierer/elementer, som kan medvirke til at forhindre inddragelse i egen behandling/pleje/forløb: 
Sproglige barrierer [13;16;17;19;20;23;29], mangel på viden [13], mangel på ”self-efficacy” [13], for lidt 
tid til at tage beslutninger [13], sundhedspersonalets fordomme [17], mistillid til sundhedssystemet [22], 
(for) høj respekt for sundhedspersonalet [13], chok [18], frygt [18;20], familiens magt i behandlings-be-
slutningstagningen [26] samt fatalisme [13].  
Den hyppigst rapporterede barriere for inddragelse er patienternes manglende sprogkundskaber: I 
mange studier fremhæver patienterne, at de ikke eller kun i begrænset omfang taler samme sprog som 
sundhedspersonalet [13;16;17;19;20;23;29], dvs. – i de inkluderede studier – engelsk. Hertil kommer, at 
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patienterne kan have svært ved at forstå de medicinske udtryk, som sundhedspersonalet anvender 
[13;16;29], dvs. de har et lavt ”health literacy”.  
 
Socialt sårbare vs. ikke socialt sårbare kræftpatienter: 
Nogle studier (fortrinsvis de inkluderede spørgeskemaundersøgelser) har sammenlignet socialt sårbare 
med ikke socialt sårbare kræftpatienter.  Disse studier fandt, at socialt sårbare kræftpatienter, sammen-
lignet med ikke socialt sårbare kræftpatienter, har et større behov for information [14;15] og at ind-
drage familiemedlemmer i behandlingsrelaterede beslutninger [25]. Endvidere søger de mindre infor-
mation [30], anvender færre informationskilder [28], bruger sjældnere sundhedspersonalet som kilde til 
kræftrelateret information [28], og giver sjældnere udtryk for deres egne behov over for lægen [21]. 
 
Tabel 4.1 Socialt sårbare kræftpatienters selvrapporterede ønsker, behov og barrierer ift. 
inddragelse 
ØNSKER   
Mere inddragelse Mere inddragelse og medbestemmelse i egen behandling Ref: [16] 
Mindre inddragelse Mindre inddragelse og medbestemmelse i egen behandling Ref: [27] 
BEHOV   
Information Mere information (på en række områder) Ref: [16;23;24] 
 Visuel information (ikke kun skriftlig/mundtlig) Ref: [18] 
 Forståelig information (uden medicinsk jargon) Ref: [18;19;29] 
 Præcis/objektiv/komplet information Ref: [23;24] 
 Fra sundhedspersonalet Ref: [20] 
 Fra socialt netværk Ref: [18;20] 
 (Skriftlig) information på modersmål Ref: [13;16] 
 Supplerende information fra praktiserende læge Ref: [21] 
Sproglig støtte og 
hjælp 
F.eks. tolk eller spansktalende sundhedspersonale Ref: [29] 
Bedre kommunikation Bedre kommunikation med sundhedspersonalet; positive 
interaktioner (varmt og personligt forhold) 
Ref: [13] 
Kulturel tilpasset 
kommunikation 
F.eks. via etnisk-specifikke støttegrupper, læger der tager 
hensyn til kultur og overbevisninger ift. behandling mv., læ-
ger der taler deres sprog 
Ref: [24] 
Støtte fra familie/    
socialt netværk 
 Ref: [13;18;19] 
Social, emotionel og 
spirituel støtte 
 Ref: [23] 
Anerkendelse af     
kulturelle og religiøse 
overbevisninger  
At sundhedspersonalet er lydhør over for kulturelle og reli-
giøse overbevisninger ifm. overvejelser omkring behandling  
Ref: [16;19] 
Mere samtaletid Mere tid til at tale med lægen Ref: [13] 
Samtaler med 
”survivors” 
 
 
For at lære at stille spørgsmål, blive mere tilpas med at tale 
med lægen, og tage bedre beslutninger 
Ref: [13] 
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BARRIERER    
Sprog Taler ikke/kun dårligt det samme sprog (engelsk) som sund-
hedspersonalet  
Ref: 
[13;16;17;19;20;23;29]  
 Forstår ikke de medicinske udtryk  Ref: [13;16;29] 
Mangel på viden Mangler viden ift. at kommunikere med sundhedspersona-
let og træffe beslutninger 
Ref: [13] 
Mangel på             
”self-efficacy” 
Mangler ”self-efficacy” ift. at kommunikere med sundheds-
personalet og træffe beslutninger 
Ref: [13] 
For lidt tid For lidt tid til at overveje og tage beslutning om behandling Ref: [13] 
Fordomme Føler, at sundhedspersonalet opfatter dem som 
dumme/uvidende 
Ref: [17] 
 Føler, at de behandles dårligere af sundhedspersonalet pga. 
deres lave socioøkonomiske status  
Ref: [17] 
Mistillid  Mistillid til sundhedssystemet/læger Ref: [22] 
(For) høj respekt (for) høj respekt for sundhedspersonalet  Ref: [13] 
Chok Chok tilstand ved diagnose gør, at patienterne ikke får fat i 
efterfølgende information 
Ref: [18] 
Frygt Frygt for overvældende information Ref: [18] 
 Frygt for sygdommens konsekvenser Ref: [20] 
Familiens magt Familien tager beslutningen om behandling Ref: [26] 
Fatalisme Tror at kræft er en dødsdom og søger derfor ikke informa-
tion om behandling 
Ref: [13] 
Socialt sårbare vs.  
ikke-socialt sårbare 
kræftpatienter 
  
Socialt sårbare har 
større behov for 
Information (på en række områder) Ref: [14;15] 
 At inddrage familiemedlemmer i behandlingsrelaterede be-
slutninger 
Ref: [25] 
Socialt sårbares       
barrierer 
Søger mindre information Ref: [30] 
 Anvender færre informationskilder Ref: [28] 
 Bruger sjældnere sundhedspersonalet som kilde til kræftre-
lateret information 
Ref: [28] 
 Giver sjældnere udtryk for deres egne behov over for lægen Ref: [21] 
 
 
Opsummering 
Til delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse) blev der inkluderet 18 eksplo-
rative studier, heraf 11 kvalitative interviewstudier og syv spørgeskemaundersøgelser. Størstedelen 
af studierne er fra USA, og de fleste studier har fokus på inddragelse af etniske minoriteter. Studi-
erne inkluderer patienter med forskellige kræftdiagnoser, dog omhandler flertallet af studierne 
(udelukkende eller primært) brystkræftpatienter. Nogle studier inkluderer patienter, der alle er et 
Resultater 
17 
bestemt/samme sted i forløbet, mens andre inkluderer patienter, der befinder sig forskellige steder 
i forløbet.  
 
De inkluderede studier peger ikke entydigt på, hvilket niveau af inddragelse socialt sårbare kræft-
patienter ønsker. I studierne påpeger socialt sårbare kræftpatienter en række behov ift. inddra-
gelse, herunder ofte behov for information. Ligeledes påpeges en række barrierer for inddragelse, 
herunder ofte manglende sprogkundskaber. Desuden fandt studierne, at socialt sårbare kræftpati-
enter, sammenlignet med ikke-socialt sårbare kræftpatienter, har et større behov for information 
og for at inddrage familiemedlemmer i behandlingsrelaterede beslutninger, de søger mindre infor-
mation, anvender færre informationskilder, bruger sjældnere sundhedspersonalet som kilde til 
kræftrelateret information, og giver sjældnere udtryk for deres egne behov over for lægen. 
 
4.2 Delformål II: International viden om interventioner, der sigter 
mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter i 
egen behandling, pleje og forløb, og effekten af disse 
4.2.1 Inkluderede artikler 
Søgestrengen gav 1125 hits. Her ud af opfyldte ni studier inklusionskriterierne og blev inkluderet. ”Snow-
balling” på disse ni studier førte til inklusion af endnu et studie. Samlet set danner 10 studier således 
basis for nedenstående resultater. (Se de inkluderede studier i bilag 4).  
 
Figur 4.2 Inklusion af studier til delformål II (interventioner, der sigter mod at fremme 
inddragelsen af socialt sårbare kræftpatienter) 
                        
 
 
 
1125 hits fra søgestreng II 
9 studier inkluderet fra sø-
gestreng II 
1 studie tilføjet fra 
”snowballing” 
10 studier inkluderet 
1116 studier opfyldte 
ikke inklusionskriterierne 
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4.2.2 Studiernes design, oprindelse og populationer 
De 10 inkluderede studier har forskellige designs og fordeler sig således: én metanalyse (med tre studier) 
[31]; én randomiseret kontrolleret undersøgelse (RCT) [32]; to mixed-methods studier [33;34]; én pre- og 
post-intervention spørgeskemaundersøgelse [35]; én post-intervention interviewundersøgelse [36]; 
samt fire pilotstudier. Pilotstudierne fordeler sig som hhv. ét kvasi-eksperimentielt studie evalueret med 
pre-post-spørgeskemaundersøgelse i interventions-gruppen [37], to post-intervention spørgeskemaun-
dersøgelser [13;38], og én post-intervention interviewundersøgelse [39].  
 
Studierne har fra otte til 353 deltagere. Samtlige 10 inkluderede studier er fra USA. Otte af studierne 
omhandler etniske minoriteter (tre omhandler latinamerikanere [13;36;38], fire omhandler afroamerika-
nere [31;33;35;39], og ét omhandler en blandet gruppe [37]); ét studie omhandler ”medically underser-
ved” [34]; og ét studie omhandler patienter med lavt ”health literacy” [32]. 
 
Alle studierne omhandler udelukkende patienter med kræft. Ni studier omhandler brystkræftpatienter 
[13;31-36;38;39], og ét studie omhandler patienter med forskellige kræftdiagnoser, men hovedparten 
har brystkræft [37]. Fire studier omhandler nydiagnosticerede patienter [13;32;34;35]; fire studier om-
handler ”survivors” (se studiernes definitioner i bilag 4) [33;36;38;39]; ét studie omhandler patienter for-
skellige steder i sygdoms-/behandlingsforløbet [37]; og i ét studie er behandlingsstatus ikke oplyst [31]. 
 
4.2.3 Interventionernes formål og indhold 
Interventionernes overordnede formål er/ fokus er på (se også bilag 4), at patienterne skal (der kan være 
overlap mellem fokusområderne): 
 Overvinde barrierer for behandling [34]  
 Have mere information/uddannelse om kræft, kræftbehandling, mv. [33;36] 
 Opnå bedre kommunikations-færdigheder [37] 
 Opnå bedre beslutningstagnings-færdigheder [13;32;35] 
 Opnå bedre livskvalitet (og herunder opnå bedre kommunikations- og beslutningstagnings-færdighe-
der) [38;39] 
 Inddrages mere i eget forløb [31]. 
Det konkrete indhold af hver af interventionerne ses i bilag 4. På et mere overordnet plan ses det at: 
 Fire interventioner består selvadministrerede multimedie værktøjer [31-33;39] 
 Èn intervention består af en workshop med gruppebaseret støtte/rådgivning [37]  
 To interventioner består af en enkelt session med individuel mundtlig støtte/rådgivning [13;35]  
 Tre interventioner består af individuel mundtlig støtte/rådgivning over længere tid/flere gange + evt. 
supplerende trykt materiale [34;36;38].   
De fire selvadministrerede multimedie værktøjer og workshoppen kan kategoriseres som værktøjer til 
støtte ved beslutningstagning (Decision Aids (DAs)). Ifølge the International Patient Decision Aids Stan-
dards (IPDAS) Collaboration, er DAs evidensbaserede værktøjer, der er designet til at hjælpe patienter til 
at kunne deltage i at tage specifikke og bevidste valg blandt sundhedsrelaterede muligheder. DAs sup-
plerer (fremfor erstatter) klinikerens rådgivning omkring mulighederne og adskiller sig fra almindeligt 
undervisningsmateriale ved, at DAs ekspliciterer den beslutning, der skal overvejes, og giver et detaljeret, 
specifikt og personliggjort fokus på muligheder og udfald med henblik på at forberede patienterne på at 
tage beslutninger [40;41].  
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De resterende fem interventioner kan – til en vis grad – kategoriseres som interventioner med (elemen-
ter af) patientnavigation. Der findes adskillige definitioner af patientnavigation, men patientnavigatio-
nen bliver generelt beskrevet som en barriere-fokuseret intervention, der bl.a. 1) tilbydes den enkelte 
patient et bestemt sted i forløbet, 2) følger patienten over en længere, men afgrænset, tidsperiode, 3) 
fokuserer på identifikationen af patientens individuelle barrierer for behandling mv., og 4) har til formål 
at reducere forsinkelser i udrednings- og behandlingsforløbet. Patientnavigatorer kan være tidligere pa-
tienter, lægfolk, forskningsassistenter, sundheds-professionelle, mv. De er typisk specifikt uddannet til 
opgaven og kan være både ansatte og frivillige [42].  De fem interventioner er ikke ”rene” navigatorpro-
jekter; enten er der også andre elementer inkluderet (f.eks. trykt undervisningsmateriale) [36;38], eller 
projektet forløber ikke over en længere tidsperiode [13;35]; eller der er også andre personer (rådgivere) 
end patientnavigatorer involveret [34]. 
4.2.4 Evaluering og effekt af interventionerne 
Fem studier har, via post-interventionsmålinger, evalueret interventionerne via deltagernes vurdering af 
(/tilfredshed med) selve interventionen [13;33;34;36;38;39]. Tre studier har målt effekten af interventi-
onen via komparative analyser [31;32;35], og to studier har evalueret interventionen både via deltager-
nes vurdering af selve interventionen og målinger (via komparative analyser) af interventionens effekt 
[34;35;37].  
 
I forhold til deltagernes vurdering af (/tilfredshed med) selve interventionen, så viste evalueringerne, at 
(se også bilag 4): 
 Hhv. 100% og 93% af deltagerne var ”meget enige”/”enige” i, at de ville anvende de færdigheder, 
som de havde lært fra interventionen, og at disse færdigheder ville forbedre deres behandling/pleje 
[37] 
 75% af deltagerne var ”meget tilfredse”/”ret tilfredse” med interventionen [33]  
 Deltagerne følte, at interventionen havde hjulpet dem til at tackle deres bekymringer på en konstruk-
tiv måde, og de følte sig ”empowered” gennem den opnåede viden [36] 
 Deltagerne følte, at interventionen hjalp dem til at overvinde barrierer i kommunikationen med 
sundhedspersonalet (73%) og personalet som laver aftalerne med patienterne vedr. behandling 
(60%) [34]  
 Hhv. 100% og 93% af deltagerne var ”meget enige”/”enige” i, at interventionens trykte materiale var 
hjælpsomt ift. at træffe beslutninger, og at det trykte materiale hjalp dem til at kunne kommunikere 
deres bekymringer til sundhedspersonalet [38] 
 De fleste deltagere fandt anvendeligheden af interventionen god. Alle deltagere var enige i, at inter-
ventionen overbeviste dem om at modtage de anbefalede follow-up mammografier, men der var 
delte meninger om ønskerne vedr. hormonterapi [39]. 
 Deltagerne mente, at interventionen i ”meget høj grad” eller i ”høj grad” havde forbedret deres: 
kommunikation med lægen (10 ud af 15 deltagere), forberedelse til næste aftale med lægen (8 ud af 
15 deltagere), inddragelse i behandlings-beslutningstagnings-processen (5 ud af 15 deltagere), følelse 
af at være støttet i behandlings-beslutningstagnings-processen (8 ud af 15 deltagere), følelse af at 
være informeret om brystkræft (9 ud af 15 deltagere), følelse af at være informeret om behandlings-
muligheder (9 ud af 15 deltagere) [13].   
I forhold til effekten af interventionen, målt via komparative analyser, så viste evalueringerne, at inter-
ventionerne førte til (se også bilag 4):  
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 Forbedring af patienternes vurdering af egne kompetencer i kommunikationen med sundheds-
personalet (p<0.01) [37]  
 Forbedring i viden om brystkræft (p<0,001 [32]; 96% af deltagerne [35])   
 Forbedring i oplevelse af at være informeret om kirurgiske muligheder og risici (p<0,007) [32] 
 Mindre usikkerhed på kirurgisk præference [32] 
 Ingen forskel mellem interventionsgruppens og kontrolgruppens tilfredshed med beslutnings-
tagnings-processen [32] 
 Indikationer af et fald i kræftrelaterede bekymringer og en stigning i social støtte [34] 
 Forbedring i ”self-efficacy” ift. færdigheder i at kommunikere med sundhedspersonalet (91%) 
og ift. at deltage i behandlings-beslutningstagnings-processen (77%) [35] 
 Forbedring i følelse af at være informeret om behandlingsmuligheder (92%) [35] 
 Indikation af større deltagelse i behandlings-beslutningstagnings-processen (80%) [35] 
 Forbedring i deltagernes oplevelse af inddragelse i deres forløb fra baseline til follow-up 
(p=0.000) [35] 
 Samlet positiv effekt på patienternes deltagelse i eget forløb (narrativ information β=0,123, 
p<0,01; didaktisk information β=0,104, p<0,05) – og en stærkere effekt hos de socialt sårbare 
patienter (afroamerikanere) end hos ikke-socialt sårbare patienter [31]  
Det overordnede billede er således, at deltagerne er tilfredse med og har et godt udbytte af interventio-
nerne, og/eller at interventionerne har en positiv effekt på (elementer af) inddragelse.  
 
 
Opsummering 
Ti studier med forskellige designs, heraf kun én (lille) metaanalyse, og ét RCT, blev inkluderet. Mange 
af studierne har relativt få deltagere. Alle studierne er fra USA, og studierne omhandler primært 
etniske minoriteter (typisk latin- eller afroamerikanere). Ni af studierne fokuserer udelukkende på 
socialt sårbare patienter med brystkræft. Studierne omhandler primært nydiagnosticerede patien-
ter eller ”survivors”. 
Interventionerne har forskellige formål: tre interventioner har direkte fokus på mere inddragelse 
eller deciderede værktøjer til støtte ved beslutningstagning – de resterende interventioner har fokus 
på elementer af inddragelse (information, kommunikation) eller har et mere sekundært fokus værk-
tøjer til støtte ved beslutningstagning eller elementer af inddragelse. 
Indholdet af interventionerne er forskelligt, men falder inden for følgende overordnede kategorier: 
selvadministrerede multimedie værktøj, enkeltstående session med individuel mundtlig støtte/råd-
givning, individuel mundtlig støtte/rådgivning over længere tid/flere gange + evt. supplerende trykt 
materiale, workshop med gruppebaseret støtte/rådgivning. 
Fem studier har udelukkende evalueret interventionerne via deltagernes vurdering af (/tilfredshed 
med) selve interventionen (via post-interventionsmålinger), tre studier har målt effekten af inter-
ventionen via komparative analyser, og to studier har evalueret interventionen både via deltagernes 
vurdering af selve interventionen og anvendt komparative analyser til at måle interventionens ef-
fekt. Overordnet set tyder evalueringerne på en god tilfredshed med og/eller positiv effekt på (ele-
menter af) inddragelse af interventionerne. 
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5.1 Er litteratursøgningerne dækkende? 
I afsnit 3.1 er det præsenteret, hvorledes vi i projektgruppen afgrænser/definerer ”socialt sårbare pati-
enter” i denne rapport, og hvilke overordnede konkrete søgeord (og herunder flere forskellige engelske 
begreber), der er udvalgt og anvendt i litteratursøgningerne. På baggrund heraf er det ganske naturligt 
disse søgeord/specifikke termer, der dukker op i de identificerede artikler. Vi har dog i gennemgangen af 
artiklerne desuden været opmærksomme på hvilke definitioner, der blev brugt på socialt sårbare patien-
ter, og om der blev anvendt vigtige begreber, som vi ikke har haft med i vores søgninger. Det overordnede 
indtryk er, at studierne typisk ikke definerer ”socialt sårbare patienter”, men blot anvender inklusion fra 
et område/sted med en høj andel af hvad man kan opfatte som socialt sårbare (lav indkomst mv.) eller 
en specifik etnisk minoritet. I forhold til om der er begreber, vi ikke har – men måske burde have – søgt 
på, så dukkede især følgende tre begreber op i litteraturen: Komorbiditet, ægteskabelig status og sund-
hedsforsikring. Komorbiditet falder dog uden for denne rapports (som del af et større projekt) ramme, 
og man kan argumentere for, at ægteskabelig status til dels er inkluderet i ”dårligt socialt netværk”(/en-
som). Samlet set er det vores vurdering, at vi i høj grad har inkluderet de vigtigste begreber i vores søge-
streng og således inkluderet/ramt litteraturen om ”socialt sårbare patienter”.  
 
I og med at ”socialt sårbare patienter” og desuden ”inddragelse” er nogle diffuse begreber, skal det dog 
tilføjes, at nogle artikler ligger i et grænsefelt, hvor det har været svært at gennemskue, om der er en 
kontekst af socialt sårbarhed og/eller der er tale om (elementer af) inddragelse. Konsekvensen heraf er, 
at det kan diskuteres, om enkelte af de inkluderede artikler/studier ikke burde have været inkluderet, og 
andre ikke-inkluderede artikler burde have været inkluderet.  
 
Som det fremgår af afsnit 3.5, er ordet ”kræft” inkluderet i begge søgestrenge.  Den oprindelige tanke 
var dog at søge mere bredt på interventioner til fremme af patientinddragelse for patienter uanset diag-
nose, men da dette resulterede i uoverskueligt mange hits (5855 inden for de sidste 15 år), blev søgnin-
gerne indsnævret til kræftområdet. Denne indsnævring gjorde en gennemgang af litteraturen mulig in-
den for den bevilgede tid, men har samtidig den konsekvens, at denne rapport ikke forholder os til, om 
der eksisterer interventioner udviklet til andre patientgrupper, der også kunne være relevante for kræft-
patienter. 
 
Litteraturgennemgangen viste, at der eksisterer forholdsvis meget litteratur om patientnavigation (se af-
snit 5.6), men heraf var kun ganske få studier relevante for nærværende rapport: Ud over de inkluderede 
studier med elementer af patientnavigation, fandt vi en betydelig mængde patientnavigatorstudier, som 
ganske vist omhandler socialt sårbare kræftpatienter (typisk etniske minoriteter og/eller patienter med 
lav indkomst), men hvor effektmålet udelukkende var tid (/rettidig follow-up) fra unormal screening til 
diagnose (eksempler: [43-46]). Man kan argumentere for, at der i dette effektmål implicit ligger elemen-
ter af inddragelse, men da dette ikke er evalueret eksplicit, har vi valgt ikke at inkludere sådanne studier 
i nærværende rapport.  
5.2 Er fundene overførbare? 
Ingen af studierne inkluderet i denne rapport er danske, og det kan diskuteres, om fundene er overfør-
bare til en dansk kontekst. Etniske minoriteter er iblandt vores overordnede kriterier for ”socialt sårbare 
patienter” (Se afsnit 3.1), men idet de fleste inkluderede studier omhandlende etniske minoriteter er fra 
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USA, er det vigtigt at være opmærksom på, at de mest fremtrædende og potentielt sårbare etniske mi-
noriteter i USA (såsom personer med spansk, afrikansk og asiatisk oprindelse) ikke er de samme etniske 
minoriteter, som man vil opfatte/kategorisere som mest fremtrædende og potentielt sårbare i Danmark. 
Som det også fremgår af de inkluderede studier, kan en betydelig del social sårbarhed i mødet med sund-
hedsvæsenet bunde i kulturen hos de specifikke etniske minoriteter, og dette kan sætte spørgsmålstegn 
ved overførbarheden af behovene/ interventionerne til en dansk kontekst. Hertil kommer, at langt stør-
stedelen af de inkluderede studier udelukkende har fokus på brystkræftpatienter, hvilket kan sætte 
spørgsmålstegn ved overførbarheden af de konkrete behov og interventioner til patienter med andre 
kræftformer/kræftpatienter generelt og til mandlige patienter.  
 
Fundene/resultaterne skal derfor tolkes med en vis forsigtighed. Som det fremgår af resultaterne fra del-
formål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse), er sprog den hyppigst rapporterede bar-
riere for inddragelse. Dette hænger naturligt sammen med, at størstedelen af studier omhandler etniske 
minoriteter. Det er således vigtigt at være opmærksom på, at dette ikke nødvendigvis er et udtryk for, at 
sprog er en gennemgående barriere for inddragelse hos alle ”typer” af socialt sårbare patienter. 
5.3 Kvaliteten af de inkluderede studier 
I forhold til delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse), så har hensigten været at 
danne en ”behovs-matrix”, som giver et billede af, hvor socialt sårbare kræftpatienters behov ligger. 
Fremgangsmåden har været at registrere alle de behov, som påpeges i den internationale litteratur, og 
vi har i projektgruppen i den forbindelse vurderet, at kvaliteten af de inkluderede studier er underord-
net/mindre relevant. Vi har således blot oplistet de behov, som nævnes af en eller flere deltagere i de 
inkluderede studier, uden at tage hensyn til studiernes størrelse eller kvalitet. Fundene skal tolkes med 
dette in mente.  
 
Ift. de inkluderede interventionsstudier, er der, som tidligere nævnt, inkluderet én meta-analyse og én 
RCT, hvilket umiddelbart indikerer en relativ god kvalitet af evidensen i studierne. Dog inkluderer meta-
analysen kun tre studier – hvoraf to studier er forholdsvis små RCTs og det tredje er en populationsbase-
ret undersøgelse – og RCT’en rapporterer ingen sample size beregning og har kun relativt få deltagere 
(76 deltagere gennemfører et års follow-up). Herudover er der inkluderet otte studier med svagere de-
sign/evidens: to mixed-methods studier; én pre- og post-intervention spørgeskemaundersøgelse; én 
post-intervention interviewundersøgelse; samt fire pilotstudier med forskellige designs. Disse studier har 
typisk ganske få deltagere (fra otte til 77 patienter), og fem af studierne har forholdsvise svage effektmål 
(evaluerer udelukkende tilfredshed med interventionen (post-interventionsmålinger). Samlet set er de 
inkluderede interventionsstudier altså af varierende og generelt ikke særlig høj kvalitet. 
 
5.4 Mangel på viden om inddragelse af socialt sårbare kræftpatien-
ter 
Kun henholdsvis 18 og 10 studier blev inkluderet ift. belysning af delformål I (socialt sårbare kræftpatien-
ters behov for inddragelse) og II (interventioner, der sigter mod at fremme inddragelsen af socialt sårbare 
kræftpatienter). Dette indikerer, at der – særligt ang. interventioner til fremme af inddragelse af socialt 
sårbare kræftpatienter – ikke findes mange studier og dermed ikke meget viden om inddragelse af socialt 
sårbare kræftpatienter.  
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Idet studierne primært omhandler etniske minoritetsgrupper, er der tilmed en åbenlys mangel på studier 
med fokus på andre ”typer” af socialt sårbare patienter. Det er ydermere en væsentlig pointe, at inter-
ventionsstudierne primært omhandler nydiagnosticerede patienter eller ”survivors”, og at ingen studier 
inkluderet til de to delformål har fokus på patienter med fremskreden kræft/kræft i et sent stadie/pati-
enter i palliativ indsats. Der er således et iøjefaldende ”hul” i litteraturen og dermed mangel på viden 
her.  
 
Litteratursøgningerne er som beskrevet foretaget i PubMed databasen, som er den mest oplagte søge-
database. Via søgestrengen blev nyligt publicerede systematiske reviews med fokus på socialt sårbare 
kræftpatienter og inddragelse (eksempelvis Nathan et al 2016 [40] og Enard et al 2016 [47]) identificeret, 
og der er inkluderet relevante studier herfra. De få studier, som kunne inkluderes herfra (jf. denne rap-
ports inklusionskriterier), understøtter, at der ikke findes meget litteratur på området. Det kan ikke ude-
lukkes, at supplerende søgninger i eksempel Cochrane og Cinahl (som ikke var mulige at gennemføre 
inden for dette projekts tidsramme) ville resultere i flere relevante studier, men vi anser det for usand-
synligt, at yderligere søgninger vil ændre den samlede vurdering af, at inddragelse af socialt sårbare 
kræftpatienter er et underbelyst område.  
5.5 Modsatrettede fund i litteraturen 
I forhold til fundene til belysning af delformål I (socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse) 
fremgår det af tabel 1, at patienterne nævner flere modsatrettede ønsker, behov og barrierer. Eksempel-
vis nævnes et behov for mere og helt præcis information, men samtidig nævnes en frygt for overvæl-
dende information; der er et behov for familiens støtte/deltagelse, men i nogle tilfælde tager familien 
helt over ift. de vigtige beslutninger; og der nævnes både en grundlæggende mistillid til og en (for) høj 
respekt for sundhedssystemet. Behov, ønsker og barrierer for inddragelse peger således i mange forskel-
lige retninger, og den inkluderede (og begrænsede) litteratur peger således på, at socialt sårbare kræft-
patienter ikke kan skæres over én kam hvad angår deres ønsker, behov og barrierer for inddragelse.    
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 Konklusion    
Inddragelse af socialt sårbare kræftpatienter i egen behandling, pleje og forløb er et underbelyst område 
i litteraturen. Den begrænsede viden, der eksisterer, bygger på relativt få studier, og hertil kommer, at 
de eksisterende studier langt overvejende er fra USA, størstedelen omhandler brystkræftpatienter, og at 
de inkluderede ”socialt sårbare kræftpatienter” primært er etniske minoritetsgrupper. Man kan således 
sætte spørgsmålstegn ved overførbarheden af de identificerede behov og eksisterende interventioner – 
dels til en dansk kontekst og dels til patienter med andre kræftdiagnoser og mandlige patienter – og der 
er en åbenlys mangel på studier med fokus på andre ”typer” af socialt sårbare patienter end etniske 
minoriteter. Endvidere mangler der fokus på socialt sårbare kræftpatienter med fremskreden kræft/i pal-
liativ indsats. Slutteligt er det vigtigt at påpege, at de inkluderede interventionsstudier er af varierende 
og generelt ikke særlig høj kvalitet. Fundene fra litteraturen skal således tolkes med en vis forsigtighed.  
 
Studierne peger ikke entydigt på, hvilket niveau af inddragelse socialt sårbare kræftpatienter ønsker. I 
studierne påpeger patienterne en række behov, ofte information, og barrierer, ofte manglende sprog-
kundskaber, ift. inddragelse. Derudover har studierne fundet, at socialt sårbare kræftpatienter har et 
større behov for information og for at inddrage familiemedlemmer i behandlingsrelaterede beslutninger 
end ikke-socialt sårbare kræftpatienter. Endvidere søger de mindre information, anvender færre infor-
mationskilder, bruger sjældnere sundhedspersonalet som kilde til kræftrelateret information, og giver 
sjældnere udtryk for deres egne behov over for lægen end ikke-socialt sårbare kræftpatienter.  
De eksisterende interventioner har – i varierende grad – fokus på inddragelse, deciderede værktøjer til 
støtte ved beslutningstagning, eller elementer af inddragelse. Interventionernes indhold varierer fra selv-
administrative værktøjer til individuel og gruppebaseret støtte, og varigheden varierer fra én gang/ses-
sion/dag til flere måneder. Overordnet set tyder de foretagne evalueringer på en god tilfredshed med 
og/eller positiv effekt af interventionerne. 
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BILAG 2: Søgestrenge til delformål I (søgestreng I) og delformål II (søgestreng II) 
 
SØGESTRENG I: 
PREFERENCE 
Search ((("Patient Preference"[Mesh]) OR preference*))  
AND 
INVOLVEMENT 
(((("Physician-Patient Relations"[Mesh] OR "Patient Education as Topic"[Mesh] OR "Personal Auton-
omy"[Mesh] OR "Patient Participation"[Mesh] OR "Patient Navigation"[Mesh] OR "Patient-Centered 
Care"[Mesh] OR "Self Efficacy"[Mesh] OR "Health Communication"[Mesh] OR "Decision Support Tech-
niques"[Mesh] OR "Decision Making, Computer-Assisted"[Mesh] OR "Decision Support Systems, Clini-
cal"[Mesh] OR "Health Education"[Mesh] OR "Educational Technology"[Mesh] OR “patient–provider 
communication” OR “patient education” OR “patient empowerment” OR “decision aid” OR “decision 
aids” OR “decisional aid” OR “decisional aids” OR “information aid” OR “information aids” OR “informed 
decision” OR “informed decisions” OR "decision support" OR “shared decision-making" OR "patient de-
cision-making" OR “doctor-patient relation” OR “doctor-patient relationship” OR “physician-patient re-
lation” OR “physician-patient relationship” OR ”Enablement” OR “Shared care” OR “patient engage-
ment” OR “patient activation” OR “patient involvement” OR “patient focused care” OR “Self-advocacy” 
OR “decision-making technique” OR “decision-making techniques”)) 
AND  
SOCIALT SÅRBAR 
(Unemployed OR "Unemployment"[Mesh] OR loneliness OR Social Isolation[MeSH Terms] OR "Social 
disadvantage" OR "social disadvantages" OR "socially disadvantaged" OR "underserved patients" OR 
"underserved populations" OR Vulnerable Populations[MeSH Terms] OR Medically Underserved 
Area[MeSH Terms] OR "health illiteracy" OR Health Literacy[MeSH Terms] OR "Health Literacy" OR "ra-
cial minorities" OR "racial minority" OR Ethnic Groups[MeSH Terms] OR Minority Groups[MeSH Terms] 
OR Minority Health[MeSH Terms] OR "Low socioeconomic status" OR illiteracy OR "low education" OR 
"low literacy" OR Educational Status[MeSH Terms] OR "social inequalities" OR "social inequality" OR 
"health disparity" OR "health disparities" OR "Health Status Disparities"[MeSH Terms] OR "Health ine-
quality" OR "Health inequalities"))  
AND  
KRÆFT 
(("Neoplasms"[Mesh] OR cancer* OR tumor* OR tumour* OR neoplas* OR malignan* OR carcinoma* 
OR adenocarcinoma* OR choriocarcinoma* OR lymphoma* OR leukemia* OR leukaemia* OR metastat* 
OR sarcoma* OR teratoma*))) 
 
 
Filters: Publication date from 2002/01/01 to 2016/12/31 
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SØGESTRENG II: 
KRÆFT 
(((("Neoplasms"[Mesh] OR cancer* OR tumor* OR tumour* OR neoplas* OR malignan* OR carcinoma* 
OR adenocarcinoma* OR choriocarcinoma* OR lymphoma* OR leukemia* OR leukaemia* OR metastat* 
OR sarcoma* OR teratoma*)) 
AND 
EFFEKT/EVALUERING 
(effect*[Title/Abstract] OR impacts[Title/Abstract] OR impact[Title/Abstract] OR evaluations[Title/Ab-
stract] OR evaluation[Title/Abstract] OR efficacy[Title/Abstract])) 
AND 
SOCIALT SÅRBARE 
(Unemployed OR "Unemployment"[Mesh] OR loneliness OR Social Isolation[MeSH Terms] OR "Social 
disadvantage" OR "social disadvantages" OR "socially disadvantaged" OR "underserved patients" OR 
"underserved populations" OR Vulnerable Populations[MeSH Terms] OR Medically Underserved 
Area[MeSH Terms] OR "health illiteracy" OR Health Literacy[MeSH Terms] OR "Health Literacy" OR "ra-
cial minorities" OR "racial minority" OR Ethnic Groups[MeSH Terms] OR Minority Groups[MeSH Terms] 
OR Minority Health[MeSH Terms] OR "Low socioeconomic status" OR illiteracy OR "low education" OR 
"low literacy" OR Educational Status[MeSH Terms] OR "social inequalities" OR "social inequality" OR 
"health disparity" OR "health disparities" OR "Health Status Disparities"[MeSH Terms] OR "Health ine-
quality" OR "Health inequalities")) 
AND 
INVOLVERING 
 ("Physician-Patient Relations"[Mesh] OR "Patient Education as Topic"[Mesh] OR "Personal Auton-
omy"[Mesh] OR "Patient Participation"[Mesh] OR "Patient Navigation"[Mesh] OR "Patient-Centered 
Care"[Mesh] OR "Self Efficacy"[Mesh] OR "Health Communication"[Mesh] OR "Decision Support Tech-
niques"[Mesh] OR "Decision Making, Computer-Assisted"[Mesh] OR "Decision Support Systems, Clini-
cal"[Mesh] OR "Health Education"[Mesh] OR "Educational Technology"[Mesh] OR “patient–provider 
communication” OR “patient education” OR “patient empowerment” OR “decision aid” OR “decision 
aids” OR “decisional aid” OR “decisional aids” OR “information aid” OR “information aids” OR “informed 
decision” OR “informed decisions” OR "decision support" OR “shared decision-making" OR "patient de-
cision-making" OR “doctor-patient relation” OR “doctor-patient relationship” OR “physician-patient re-
lation” OR “physician-patient relationship” OR ”Enablement” OR “Shared care” OR “patient engage-
ment” OR “patient activation” OR “patient involvement” OR “patient focused care” OR “Self-advocacy” 
OR “decision-making technique” OR “decision-making techniques”) 
 
Filters: Publication date from 2002/01/01 to 2016/12/31 
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BILAG 3: De inkluderede studier om socialt sårbare kræftpatienters behov for inddragelse i eget forløb 
 
KVALITATIVE STUDIER 
Forfatter Formål Deltagere Metode Rapporterede fund om socialt sårbare patienters ønsker/be-
hov/barrierer ift. inddragelse (patientrapporterede) 
Kaplan et al  
(2016) 
[20] 
 
 At undersøge:  
1) hvordan og hvorfra latiname-
rikanske patienter tilegner 
sig information vedrørende 
kræftbehandling  
2) hvilken type information, der 
søges, og hvilke kilder der 
anses for troværdige 
3) hvilke barrier de oplever i de-
res informationssøgning  
16 latinamerikanske kræftpati-
enter med bryst-, prostata- el-
ler tyktarmskræft 
(nuværende sted i forløbet ikke 
oplyst) 
(Desuden 10 sundhedsprofes-
sionelle og 10 medarbejdere 
fra Cancer Information Service)  
Semi-strukturede inter-
views  
Analyse: deduktiv og induk-
tiv kodning 
Barrierer for inddragelse: 
- sprog 
- frygt for sygdommens konsekvenser for sig selv og 
pårørende er en barriere for god kommunikation med 
sundhedspersonalet 
Behov for: 
- information fra sundhedsprofessionelle  
- information fra socialt netværk 
 
Kreling et al 
(2006) 
[17] 
 
At undersøge hvilke faktorer der 
har indflydelse på ældre bryst-
kræftpatienters stillingtagen til 
kemoterapi 
34 brystkræft ”survivors” (in-
gen metastaser, diagnosticeret 
for 1-10 siden, men ellers ikke 
defineret) > 65 år 
Heraf: 
18 kaukasisk hvide 
10 afroamerikanere 
6 latinamerikanere 
6 fokusgruppeinterviews 
Analyse: tematisk 
Barrierer for afro- og latinamerikaneres inddragelse: 
- sprog/kommunikation 
- fordomme fra personalet (dumme, uvidende) 
- føler at deres lave socioøkonomiske status (lav ud-
dannelse, lav indkomst) gør, at de behandles dårli-
gere af personalet 
Leng et al 
(2012) 
[23] 
 
 
At belyse kinesiske kræftpatien-
ters informations- og psykosoci-
ale behov 
28 kinesiske immigranter med 
kræft (en række forskellige di-
agnoser, og forskellige steder i 
forløbet) 
 
3 fokusgruppeinterviews 
Analyse: induktiv 
Barriere for inddragelse: 
- Sprog 
Behov for: 
- Præcis information om kræft, risici og behandlings-
muligheder 
- Information om ernæring 
- Information om social og økonomisk hjælp 
- Social, emotionel og spirituel støtte  
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Maliski et al 
(2006) 
[24] 
 
 
(Bl.a.) at undersøge forskelle i 
den modtagne og ønskede infor-
mation blandt prostatakræftpati-
enter af forskellig etnicitet.  
41 patienter med prostata-
kræft (forskellige steder i forlø-
bet) 
Heraf: 
15 afroamerikanere 
13 kaukasisk hvide 
6 kinesiske amerikanere 
7 filipinske amerikanere 
6 fokusgruppeinterviews 
Analyse: indholdsanalyse 
Alle etniske grupper, undtagen eller i mindre grad filippinske 
amerikanere: 
Behov for: 
- Mere information om en lang række sygdomsrelate-
rede emner  
- Objektiv og komplet information om behandling og 
bivirkninger  
- En kulturel tilpasset kommunikation (f.eks. via etnisk-
specifikke støttegrupper, læger der tager hensyn til 
kultur og overbevisninger ift behandling mv., læger 
der taler deres sprog) 
Obeidat et al 
(2012) 
[19] 
At belyse oplevelsen af at blive 
diagnosticeret og gennemgå ki-
rurgisk behandling af tidlig op-
sporet brystkræft blandt arabisk-
amerikanske kvinder  
  
10 amerikanske kvinder med 
arabisk baggrund med bryst-
kræft, tidligere behandlet ki-
rurgisk (men nuværende sted i 
forløbet ikke oplyst)  
 
  
Semi-strukturede inter-
views  
Analyse: Heidegger herme-
neutisk metode 
Barriere for inddragelse: 
- Sprog 
Behov for:  
- simpelt/forståeligt sprog 
- social støtte 
- at sundhedspersonalet er lydhør over for kulturelle 
og religiøse overbevisninger ifm. overvejelser om-
kring behandling  
Schubart et al 
(2015) 
[18] 
 
At identificere centrale emner 
som afroamerikanske kvinder op-
lever i forbindelse med at blive 
diagnosticeret med brystkræft og 
den efterfølgende behandling  
 
14  afroamerikanske kvinder 
med brystkræft, som har gen-
nemgået kirurgisk kræftbe-
handling (er nu forskellige ste-
der i forløbet) 
 
 
 
3 fokusgruppeinterview 
Analyse: tematisk 
Barrierer for inddragelse: 
- chok-tilstand ved diagnose (får derfor ikke fat i den 
efterfølgende store mængde information) 
- frygt for overvældende information (søger ikke infor-
mation på internettet, fordi de er bange for, hvad de 
finder) 
Behov for: 
- visuel kommunikation og ikke kun skriftlig/mundtlig, 
til at øge forståelsen af diagnose og behandling 
- at sproget er forståeligt (uden medicinske termer) 
- støtte fra socialt netværk 
- information fra socialt netværk 
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Shaw et al 
(2015) 
[16] 
At undersøge oplevelsen af be-
slutningstagningen omkring be-
handling blandt migranter i Au-
stralien 
73 patienter og 18 pårørende, 
1. generation migranter, bosid-
dende i Australien 
Patienterne har en række for-
skellige kræftdiagnoser og di-
agnosticeret inden for de sene-
ste tre år (men nuværende 
sted i forløbet er ikke oplyst) 
Heraf: 
22 fra græsktalende land 
23 fra kinesisk mandarinta-
lende land 
26 fra kinesisk kantonesiskta-
lende land 
20 fra arabisktalende land  
14 fokusgruppeinterviews 
og 21 individuelle semi-
strukturede interviews   
Analyse: tematisk  
Ønske: 
- mere inddragelse og medbestemmelse i egen be-
handling   
Barriere for inddragelse: 
- sprog (engelsk + medicinsk jargon) 
Behov for:  
- mere information – gerne skriftlig information på mo-
dersmål  
- at sundhedspersonalet er lydhør over for kulturelle 
og religiøse overbevisninger ifm. overvejelser om-
kring behandling  
 
Sheppard et al  
(2008) 
[13] 
 
 
At identificere faktorer, som på-
virker latinamerikanske bryst-
kræftpatienters beslutningstag-
ning om behandling 
(i forbindelse med at udvikle en 
intervention til støtte af beslut-
ningstagning) 
22 latinamerikanske bryst-
kræft- patienter (forskellige 
steder i forløbet) 
 
  
Fokusgrupper 
Analyse: etablerede kvalita-
tive metoder, PEN-3 model-
len 
Barrierer for inddragelse:  
- sprog (engelsk + medicinsk jargon) 
- manglende viden og self-efficacy ift at kommunikere 
med sundhedspersonalet og træffe beslutninger 
- for lidt tid til at overveje og tage beslutning om be-
handling 
- kræft fatalisme (tror at kræft er en dødsdom og for-
holder sig derfor passivt (søger ikke information om 
behandling)) 
- misforståelser og negative forventninger ift kemote-
rapy 
- (for) høj respekt for sundhedspersonalet ( tør ikke 
stille spørgsmål eller tage del i beslutningstagningen) 
Behov for: 
- bedre kommunikation med sundhedspersonalet 
- mere information/uddannelse om sygdommen og be-
handling på spansk 
- mere tid til at tale med lægen 
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- at tale med brystkræft ”survivors” (lære at stille 
spørgsmål, blive mere tilpas med at tale med lægen, 
og tage bedre beslutninger) 
- familien involveres i beslutningstagningen 
- positive interaktioner med sundhedspersonalet 
(varmt og personligt forhold til lægen) 
Simon et al  
(2013) 
[29] 
At undersøge patientperspektiver 
på patient-behandler kommuni-
kationen blandt lavindkomst en-
gelsk- og spansktalende kvinder 
som modtager kræft-relaterede 
undersøgelser/pleje/behandling 
på ”safety net clinics” 
78 kvinder med unormalt 
screeningsresultat for bryst- el-
ler livmoderhalskræft (heraf 
modtager 14% en kræftdiag-
nose), modtager behand-
ling/pleje på ”safety net cli-
nics” (dvs. har lav indkomst) 
Heraf: 
41 engelsktalende 
37 spansktalende 
 
Og af disse: 
54% latinamerikanere 
29% afroamerikanere 
17% kaukasisk hvide 
 
Individuelle interviews  
Analyse: induktiv tilgang 
Barriere for engelsktalendes inddragelse: 
- den medicinske jargon 
 
Barriere for spansktalendes inddragelse: 
- forståelses- og kommunikationsproblemer med en-
gelsktalende personale 
-  
Spansktalendes behov: 
- sproglig støtte og hjælp, f.eks. tolk eller spanskta-
lende sundhedspersonale  
 
Begge gruppers behov: 
- at sundhedspersonalet taler i et almindeligt, forståe-
ligt sprog (uden medicinsk jargon) 
 
 
Wang et al 
(2013) 
[21] 
At belyse ligheder og forskelle i 
kommunikationen med læger 
blandt henholdsvis kinesiske og 
kaukasisk hvide brystkræft-pati-
enter  
72 brystkræft ”survivors” (gen-
nemført primær behandling 
(kirurgi, stråler, kemoterapi) in-
den for de seneste 1-5 år, in-
gen recidiv eller andre kræft-
sygdomme) 
 
Heraf: 
44 kinesiske amerikanere (7 
født i USA, 37 immigranter) 
28 kaukasisk hvide amerikaner 
 
8 fokusgruppeinterviews og 
31 individuelle interviews 
Analyse: indholdsanalyse 
Barriere for kinesiske immigranters inddragelse: 
- mindre tilbøjelige til at give udtryk for deres egne be-
hov overfor lægen (pga. en kultur, der har fokus på 
respekt og hierarki, og mindre fokus på individuel au-
tonomi) 
 
Kinesiske immigranters behov: 
- at søge supplerende information hos den praktise-
rende læge 
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Xu et al  
(2011) 
[22] 
 
At belyse hvordan sorte og hvide 
amerikanske mænd tager beslut-
ning om deres behandling 
21 mænd med nydiagnostice-
ret prostatakræft 
 
Heraf: 
14 afroamerikanske 
7 kaukasisk hvide 
Individuelle semi-strukture-
rede interviews 
Analyse: grounded theory 
Barriere for afroamerikaneres inddragelse: 
- mistillid til læger eller sundhedssystemet (nævnt af 3 
personer) 
SPØRGESKEMAUNDERSØGELSER  
Forfatter Formål Deltagere Metode Potentielle sammenhænge mellem social sårbarhed og øn-
sker/behov/barrierer ift. inddragelse (patientrapporterede) 
Blanch-Har-
tigan  
& Viswanath 
(2015) 
[28] 
 
 
At undersøge hvilke kilder tidli-
gere kræftpatienter bruger til at 
indhente information om kræft-
relaterede emner, og hvilke soci-
ale faktorer, der er associeret 
med brugen af de forskellige in-
formationskilder  
519 ”survivors” (diagnosticeret 
(med stadie 1,2 eller 3) inden 
for de sidste fem år, ingen tegn 
på recidiv eller metastaser, in-
gen kemoterapi eller strålebe-
handling inden for det sidste 
år) med en række forskellige 
kræftdiagnoser 
Heraf: 
420 kaukasisk hvide 
37 afroamerikanere 
15 asiatiske amerikanere 
27 latinamerikanere 
16 andre/blandede 
4 ikke rapporteret 
Spørgeskemaundersøgelse 
Analyse: faktoranalyse, mul-
tipel lineær regression 
Barrierer for inddragelse:  
- Lavere uddannelse er associeret med mindre brug af 
informationskilderne internet (p<0.01), trykt materi-
ale (p<0.01), støtte organisationer (p<0.01) og sund-
hedsprofessionelle (p<0.05) (ikke associeret med bru-
gen af massemedier og familie/venner) 
- Afroamerikanere bruger sjældnere sundhedsprofessi-
onelle som kilde til kræftrelateret information end 
kaukasisk hvide (p<0.01) 
 
Hawley et al  
(2007) 
[27] 
At evaluere faktorer associeret 
med brystkræftpatienters selv-
rapporterede niveau af inddra-
gelse i kirurgisk behandlingsbe-
slutninger, og hvilke faktorer der 
1101 brystkræftpatienter, for-
skellige steder i forløbet (over 
90% har afsluttet kemoterapi 
eller strålebehandling) 
 
Spørgeskemaundersøgelse 
Analyse: multinomial logi-
stisk regression 
 
Ønske: 
- Lavtuddannede blev inddraget for meget i beslutnin-
ger ift. deres ønske (OR: 1,46; 95% CI: 1,02-2,14)  
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er associeret med et match mel-
lem faktisk og ønsket inddragelse 
i beslutningsprocessen 
 
(Desuden: 277 kirurger)  
Hobbs et al 
(2015) 
[25] 
 
At undersøge hvilken betydning 
familie har, og i hvor høj grad de 
bliver inkluderet, i beslutninger 
omkring behandling af kræft  
 
5284 patienter med lunge- og 
tyktarmskræft (tre til seks må-
neder efter diagnose) 
Heraf: 
3682 kaukasisk hvide 
715 afroamerikanere 
362 latinamerikanere 
156 kinesiske amerikanere 
273 ”andet” 
Spørgeskemaundersøgelse 
(data er del af et større 
prospektivt kohortestudie: 
The Cancer Care Outcome 
Research and Surveillance 
(CanCORS) Consortium) 
 
Behov: 
- Ikke-engelsktalende med kinesisk afstamning (59,8%) 
og spansktalende (56,5%) har et større behov end 
hvide (47,6%) for at inddrage familiemedlemmer be-
handlingsrelaterede beslutninger (p<0.001) 
Lee et al 
(2012) 
[30] 
At undersøge associationen mel-
lem patientens socioøkonomiske 
status (målt ved uddannelsesni-
veau) og søgning af information 
2013 patienter med enten 
bryst- prostata- eller tyktarms-
kræft (diagnosticeret inden for 
det seneste år, men nuvæ-
rende sted i forløbet er ikke 
oplyst) 
Spørgeskemaundersøgelse 
Analyse: bl.a. bivariate kor-
relationer, partial korrelati-
onsanalyse 
 
Barriere for inddragelse:  
- Lavtuddannede søger mindre information end højt-
uddannede (p<0.001) 
Maly et al 
(2006) 
[26] 
 
At undersøge forskelle i behand-
lings-beslutningstagnings-proces-
sen hos forskellige etniske grup-
per af ældre brystkræftpatienter 
257 brystkræftpatienter, ≥ 55 
år, færdige med/har gennem-
ført behandling for mindst en 
måned siden 
Heraf: 
99 latinamerikanere 
66 afroamerikanere 
92 kaukasisk hvide 
Spørgeskemaundersøgelse 
Analyse: chi-square, Fisher 
exact tests, multipel 
logistisk regression 
Barriere for inddragelse: 
- familien tager oftere den endelige behandlingsbeslut-
ning hos latinamerikanske patienter sammenlignet 
med afroamerikanske og kaukasisk hvide patienter 
(p<0.001)  
 
Rood et al 
(2015) 
[14] 
1) At få indsigt i patienters selv-
opfattede behov for information 
og tilfredshed med information, 
og 2) undersøge sammenhængen 
mellem selvopfattet behov for in-
formation og sociodemografiske 
458 patienter med hæmatolo-
gisk malignitet (forskellige ste-
der i forløbet) 
 
Spørgeskemaundersøgelse 
Analyse: multivariabel re-
gression 
 
Behov:  
- Et lavere uddannelsesniveau er associeret med et 
større behov for psykosocial information (p=0.003)  
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faktorer, kliniske faktorer, komor-
biditet samt livskvalitet 
Schmidt et al 
(2016) 
[15] 
 
 
At beskrive ambulante bryst-
kræftpatienters behov for infor-
mation, herunder betydningen af 
”health literacy” og kontakten 
med sundhedspersonalet 
1248 brystkræftpatienter, 10 
uger efter kirurgi/operation 
(men nuværende sted i forlø-
bet er ikke oplyst) 
Spørgeskemaundersøgelse 
Analyse: deskriptiv analyse 
og logistisk regressionsana-
lyse 
Behov: 
- Patienter med lavere health literacy har større behov 
for information om follow-up behandling/pleje (juste-
ret OR=0,297; 95% CI: 0,163-0,542) 
- Større behov for information om langtids-bivirkninger 
er associeret med højere uddannelse (justeret 
OR=2,512; 95% CI: 1,379-4,575) og lavere health lite-
racy (justeret OR=0.207; 95% CI: 0,105-0,408) 
- Patienter med lavere health literacy har større behov 
for information om arvelighed (justeret OR=0,479; 
95% CI: 0,270-0,849) 
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BILAG 4: Inkluderede studier om interventioner til fremme af inddragelse af socialt sårbare kræftpatienter i eget forløb 
 
Forfatter Interventionens for-
mål 
Antal og karakteri-
stika af deltagende 
patienter 
Studiets design  Interventionens indhold 
(og evt. varighed, aktører, 
sted) 
(Relevante/udvalgte) effekt-
mål 
(Udvalgte) effekter 
Bylund et al 
(2011) 
[37] 
 
 
At lære minoritets-
grupper kommuni-
kations-færdigheder 
til anvendelse i sam-
talen med lægen/ 
sundhedspersonalet 
32 patienter indgår i 
studiet 
 
Heraf:  
13 afroamerikanere 
13 asiatiske amerika-
nere 
4 latinamerikanere 
2 kaukasisk hvide 
 
Patienterne er for-
skellige steder i syg-
doms-/behandlings-
forløbet 
 
18 får interventio-
nen (og kun disse 
indgår i evaluerin-
gen) 
(14 er i kontrolgrup-
pen (får kun spørge-
skema)) 
Pilot-interventions-
studie, kvasi-ekspe-
rimentielt, evalue-
ret via pre-post-in-
tervention spørge-
skema (kun i inter-
ventions-gruppen)   
 
(Patienter tilbydes 
interventionen. 
Hvis de siger nej 
tak, bliver de 
spurgt, om de vil 
deltage i studiet 
ved blot at udfylde 
et spørgeskema) 
Workshop (gennemført af 
projektlederen) med: 20-
30 minutters power point; 
videoklip der demonstre-
rer de færdigheder, der 
skal læres; diskussion 
 
Færdigheder, der læres: 
Præsentere information, 
stille spørgsmål, tjekke 
forståelse, udtrykke be-
kymringer og præferencer 
The Patient Report of Com-
munication Behavior (PRCB) 
 
Patienternes evaluering af 
selve workshoppen. 
PRCB: Post intervention sco-
rer var signifikant højere end 
pre intervention scorer (p < 
0.01) 
 
Evaluering af workshoppen: 
 Alle var ’meget 
enige’ eller ’enige’ i, 
at de ville anvende 
de lærte færdighe-
der  
 93% var ’meget 
enige’ eller ’enige’ i 
at færdighederne 
ville forbedre deres 
behandling/pleje 
 
Jibaja-
Weiss et al 
(2011) 
[32] 
 
 
At klæde brystkræft-
patienter med lavt 
”health literacy” på 
til at kunne tage en 
informeret beslut-
ning om brystkræft-
kirurgi 
125 brystkræftpati-
enter (stadie I-IIIA), 
kandidater til bryst-
bevarende kirurgi, 
taler engelsk eller 
spansk, har ingen 
sundheds-forsikring, 
RCT 
 
Evalueret med 
spørgeskema 
Et (computerstyret) un-
derholdningsbaseret be-
slutningsværktøj, som 
kombinerer ”soap opera” 
episoder og interaktive 
læringsmoduler   
 
Kirurgisk behandlings-præfe-
rence; viden om brystkræft; 
tilfredshed med beslutnings-
tagningsprocessen 
Ingen i interventionsgruppen 
var usikre på deres kirurgiske 
præference, sammenlignet 
med 10,5% i kontrolgruppen 
 
Interventionsgruppen viste 
en signifikant forbedring i vi-
den om brystkræft (p<0,001) 
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 har lavt ”health lite-
racy” 
 
Heraf gennemfører 
76 patienter 1 års 
follow-up: 
Heraf: 
12 hvide 
24 afroamerikanere 
40 latinamerikanere 
Værktøjet er designet spe-
cifikt som et kirurgisk be-
slutningsværktøj (når der 
skal tages stilling til bryst-
bevarende kirurgi og ma-
stektomi) 
 
Interventionens navn: ”A 
Patchwork of Life: One 
woman’s Story for Making 
Breast Cancer Treatment 
Decisions” 
Der var ingen forskel mellem 
grupperne på tilfredshed 
med beslutningstagnings-
processen 
 
Interventionsgruppen rap-
porterede at være signifikant 
mere informeret om deres ki-
rurgiske muligheder og risici 
(p=0,007) 
 
Johnson-
Turbes et al 
(2015) 
[33] 
 
 
At give unge afro-
amerikanske bryst-
kræft ”survivors” in-
formation om bryst-
kræft og behandling 
77 afroamerikanske 
brystkræft 
”survivors” (ikke de-
fineret) under 45 år 
 
(herudover indgår 
andre patienter, 
samt programmets 
partnere og perso-
nale) 
 
Mixed-method pro-
cesevaluering 
 
Relevant del: 
Post-intervention 
spørgeskema 
En online-guide udformet 
som en otte sektioners 
”workbook” indeholdende 
emnerne: genetisk test-
ning, coping med følelses-
mæssige emner omkring 
diagnose og behandling, 
og seksuelle og reproduk-
tive sundhedsemner 
 
Interventionens navn: 
“Young Sisters Initiative: A 
guide to a Better You!” 
(YSI) 
 
Hjemmesidens besøgendes 
oplevelse af programmets 
struktur, indhold og ressour-
cer 
48% rapporterede at være 
’meget tilfreds’ med pro-
grammet/interventionen; 
28% var ’nogenlunde til-
fredse’; 14% var ’hverken til-
fredse eller utilfredse’; 3% 
var ’utilfredse’ og 7% var 
’meget utilfredse’ 
Juarez et al  
(2013) 
[36] 
 
 
 
 
At imødekomme la-
tinamerikanske 
brystkræft 
”survivors’” behov 
for uddannelse og 
give strategier til at 
lære at leve med en 
kræftsygdom 
8 latinamerikanske 
brystkræft 
”survivors” (stadie 
1,2 eller 3; gennem-
ført primær behand-
ling) 
Kvalitativ evalue-
ring via interviews 
En individuel, multidimen-
sionel, bilingual (engelsk 
og spansk) livskvalitets-in-
tervention, som består af 
trykt uddannelsesmateri-
ale og et 4-ugersforløb 
med ugentlige face-to-
face sessioner og efterføl-
gende månedlige støtte-
sessioner over telefonen. 
Oplevelse af interventionen; 
tilfredshed med interventio-
nen; de mest gavnlige aspek-
ter ved interventionen 
Alle deltagere rapporterede, 
at programmet havde hjulpet 
dem til at forholde sig til de-
res bekymringer på en prak-
tisk og eftertænksom måde 
 
Særlig gavnlige elementer, 
som fremmede læringen, var, 
at uddannelsessessionerne 
var skræddersyede til den 
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Sessionerne gennemføres 
af internt projektperso-
nale. 
Indholdet består af ud-
dannelsesmæssig infor-
mation om overvågnings 
follow-up, håndtering af 
symptomer, og sund livs-
stil 
 
Interventionens navn: 
”Nueva Luz” 
enkelte og foregik en-til-en, 
og at der foruden mundtlige 
instruktioner fra en bilingual 
og kulturel kompetent sund-
hedsprofessionel også 
var trykt bilingual informa-
tion 
 
Deltagerne rapporterede, at 
de følte sig empowered gen-
nem den opnåede viden 
  
Madore et 
al 
(2014) 
[34] 
 
At støtte ”medically 
underserved” pati-
enter i at overvinde 
barrierer for be-
handling 
 
20 ny-diagnostice-
rede brystkræftpati-
enter, heraf 55% ar-
bejdsløse, og 55% 
uden forsikring 
 
Heraf: 
35% kaukasisk hvide 
15% afroamerika-
nere 
45 % latinamerika-
nere  
5% ‘Native Ameri-
cans’ 
 
Alle 20 deltagere 
modtager interventi-
onen (der er ingen 
kontrolgruppe) 
 
Interventions-stu-
die, evalueret via 
mixed-methods  
(Relevant del: 
strukturerede 
pre- og post-inter-
vention telefonin-
terviews) 
 
 
Programmet er en kombi-
nation af: 1) psykosocial 
rådgivning (telefonisk; op 
til ni sessioner) indehol-
dende beslutningsrådgiv-
ning, strategier for coping 
med kræftbehandling, og 
diskussion af psykosociale 
emner, og 2) patientnavi-
gator-støtte (minimum 
fem sessioner) med infor-
mationsstøtte og assi-
stance med transport, 
økonomi, og at planlægge 
aftaler 
 
Rådgivere har mindst fem 
års rådgivningserfaring, og 
patientnavigatorer har 
mindst tre års erfaring 
med patientnavigation 
  
Varighed fra baseline til 
post intervention: 1 må-
ned 
Niveau af social støtte og 
kræftspecifikke proble-
mer/bekymringer 
 
Tilfredshed med The Breast 
CARES programmet 
 
 
Indikation af et fald i kræftre-
laterede problemer/bekym-
ringer og en stigning i social 
støtte  
 
Patienterne rapporterede, at 
interventionen: 
 Forbedrede/hjalp dem til 
at overvinde barrierer i 
kommunikation med 
sundhedspersonalet (73 
%) og aftale-planlæggere 
(60 %) 
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Interventionens navn: 
“The Breast CARES (Can-
cer Advocacy, Resources 
Education and Support) 
intervention” 
 
Meneses et 
al  
(2015) 
[38] 
 
At forbedre 
”survivorship” og 
livskvalitet hos latin-
amerikanske bryst-
kræftpatienter 
14 latinamerikanske 
brystkræft 
”survivors” (ikke de-
fineret) 
Pilot-interventions-
studie, evalueret 
via post-interven-
tion-spørgeskema 
Trykt materiale (oversat til 
spansk) og tre telefoniske 
uddannelses- og støtte-
sessioner á 1 times varig-
hed, leveret af en trænet 
onkologisk sygeplejerske 
eller læge. Herefter seks 
telefoniske støttesessio-
ner. I alt et 12 mdr. forløb. 
Emner: fysiske seneffekter 
(f.eks. fatigue, lymføde-
mer), strategier til 
fremme af sund livsstil, og 
psykologiske seneffekter 
og personlig udvikling 
 
Interventionens navn: 
“Breast Cancer Education 
Intervention” 
 
Tilfredshed med uddannel-
sesmaterialet; kulturel rele-
vans af det trykte materiale; 
og tilfredshed med den tele-
foniske interaktion 
Alle 14 deltagere var ’meget 
enige’ eller ’enige’ i, at det 
trykte materiale var hjælp-
somt ift. at træffe beslutnin-
ger 
 
13 deltagere (93%) ’meget 
enige’ eller ’enige’ i , at det 
trykte materiale hjalp dem til 
at kunne kommunikere deres 
bekymringer til sundhedsper-
sonalet 
 
 
Pérez et al 
(2014) 
[39] 
 
 
At forbedre afro-
amerikanske bryst-
kræft ”survivors’” 
livskvalitet og over-
holdelse af anbefa-
let follow-up  
10 afroamerikanske 
brystkræft 
”survivors” (gen-
nemgået kirugisk be-
handling for ’first 
primary ductal carci-
noma in situ’ eller 
stadie I-II invasiv 
brystkræft) 
Pilotstudie (forud 
for et RCT) med 
kvalitativ evaluering 
via interviews 
 
 
Interaktive videoklip med 
kræft ”survivor” historier  
 
Tid brugt på videoklip-
pene (i dette studie): mel-
lem 23 og 42 minutter 
Anvendelighed af historierne; 
nytte af historierne 
Deltagerne fandt historierne 
interessante og informative 
 
De fleste deltagere rapporte-
rede, at anvendeligheden af 
historierne god 
 
Alle deltagere var enige i, at 
historierne overbeviste dem 
om at modtage follow-up 
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mammografier som anbefa-
let af deres læge, men blandt 
to kvinder, som modtog hor-
monterapi, var den ene me-
get enig og den anden meget 
uenig i, at historierne overbe-
viste dem om at tage hormo-
ner som anbefalet 
 
Sheppard 
et al  
(2008) 
[13] 
 
 
 
At forbedre latin-
amerikanske bryst-
kræft patienters be-
slutnings-tagnings-
færdigheder 
15 nydiagnostice-
rede latinamerikan-
ske brystkræftpati-
enter 
Pilot-interventions-
studie, evalueret 
via post-interven-
tion-spørgeskema 
En face-to-face session 
(varighed: 40-120 minut-
ter; i gennemsnit 60 mi-
nutter) med en uddannet 
brystkræft ”survivor”/na-
vigator. 
Navigatoren giver patien-
ten basisviden om be-
handling af brystkræft og 
påpeger vigtigheden af at 
tage informerede beslut-
ninger. Navigatoren giver 
skræddersyet træning i 
kommunikations- og be-
slutningstagnings-færdig-
heder 
Om interventionen har for-
bedret: kommunikationen 
med lægen, forberedelsen til 
næste aftale med lægen, ind-
dragelse i behandlings-beslut-
ningstagnings-processen, fø-
lelsen af at være støttet i be-
handlings-beslutningstag-
nings-processen, følelsen af 
at være informeret om bryst-
kræft, og følelsen af at være 
informeret om behandlings-
muligheder 
10 (ud af 15) deltagere rap-
porterede, at interventionen 
’i høj grad’ eller ’i meget høj 
grad’ havde forbedret deres 
kommunikation med lægen 
 
8 (ud af 15) deltagere rappor-
terede, at interventionen ’i 
høj grad’ eller ’i meget høj 
grad’ havde forbedret deres 
forberedelse til næste aftale 
med lægen  
 
5 (ud af 15) deltagere rappor-
terede, at interventionen ’i 
høj grad’ eller ’i meget høj 
grad’ havde forbedret deres 
inddragelse i behandlings-be-
slutnings-tagnings-processen  
 
8 (ud af 15) deltagere rappor-
terede, at interventionen ’i 
høj grad’ eller ’i meget høj 
grad’ havde forbedret deres 
følelse af at være støttet i be-
handlings-beslutningstag-
nings-processen; 
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9 (ud af 15) deltagere rappor-
terede, at interventionen ’i 
høj grad’ eller ’i meget høj 
grad’ havde forbedret deres 
følelse af at være informeret 
om brystkræft   
 
9 (ud af 15) deltagere rappor-
terede, at interventionen ’i 
høj grad’ eller ’i meget høj 
grad’ havde forbedret deres 
følelse af at være informeret 
om behandlingsmuligheder  
 
Sheppard 
et al  
(2013) 
[35] 
 
 
At hjælpe afroame-
rikanske brystkræft-
patienter til at opnå 
den nødvendige in-
formation fra sund-
hedspersonalet og 
at inddrage dem 
mere i forløbet, så 
de i den sidste ende 
tager beslutninger, 
som både er hen-
sigtsmæssige ift. ret-
ningslinjer og i tråd 
med deres præfe-
rencer, værdier og 
behov   
 
76 nydiagnosti-
cerede  afroameri-
kanske brystkræftpa-
tienter 
Interventions-stu-
die, evalueret via 
pre- og post-inter-
vention-spørge-
skema 
 
Individuel beslutnings-
støtte-session med en 
”survivor”. 
Sessionen indeholder: ud-
veksling af personlige hi-
storier, træning af kom-
munikations-færdigheder, 
og beslutningsstøtte gen-
nem brug af facilitator og 
patient ”guidebooks” 
 
Sessionens varighed: ca. 
60 min. 
Telefonisk opfølgning ef-
ter tre uger. 
 
Interventionen bliver leve-
ret af en uddannet 
”survivor coach” 
 
Interventionens navn: ”Si-
sters informing Sisters” 
Patient-centreret kommuni-
kation; ”self-efficacy” i kom-
munikationen med sundheds-
personalet; forbedringer i 
fælles beslutningstagning; 
”self-efficacy” i viden om be-
handling  
 
 
Efter interventionen: 91% af 
deltagerne rapporterede  for-
bedring i ”self-efficacy” ift. 
færdigheder i at kommuni-
kere med sundhedspersona-
let; 77% rapporterede for-
bedret ”self-efficacy” ift. at 
deltage i behandlings-beslut-
ningstagnings-processen; 
96% rapporterede, at de var 
bedre informeret om deres 
kræftsygdom; 92% var bedre 
informeret om deres behand-
lingsmuligheder; 80% indike-
rede større deltagelse i be-
handlings-beslutningstag-
nings-processen 
 
Signifikant forbedring i delta-
gernes oplevelse af inddra-
gelse i deres forløb fra base-
line til follow up (p=0.000)  
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Wise et al 
(2008) 
[31] 
At fremme bryst-
kræftpatienters del-
tagelse i eget forløb  
353 brystkræftpati-
enter, heraf 32% af-
roamerikanere (og 
68% kaukasisk hvide) 
 
 
(Meta)analyse af 
data fra tre studier: 
To randomiserede 
multicenter under-
søgelser og et po-
pulationsbaseret 
studie 
 
Data: spørgeskema-
data og browser-
data 
Web-baseret program 
med information, kommu-
nikation og interaktive læ-
ringsservicer. 
Herunder bl.a. didaktisk 
og narrativ information 
(skrevet eller udvalgt af 
eksperter ift. præcision, 
kulturel kompetence og 
læsbarhed), om medicin-
ske, psykosociale og prak-
tiske emner 
 
Den didaktiske informa-
tion (kun tekst): f.eks. 
spørgsmål&svar, links sta-
tistikker, og til artikler til 
patientuddannelse  
 
Narrativ information (au-
diovisuel og tekst): per-
sonlige patienthistorier og 
videogalleri 
   
Interventionens navn: 
“CHESS (The Comprehen-
sive Health Enhancement 
Support System): Living 
with Breast Cancer” 
 
Deltagelse i eget forløb målt 
som 1) foretrække at have 
alle detaljer (inklusiv risici) 
om deres sygdom og behand-
lingsmuligheder, 2) føler sig 
tilpas med at stille læger og 
sygeplejersker spørgsmål, 3) 
føler sig selvsikker/tryg ved at 
tage beslutninger om deres 
sygdom, 4) ved hvilke spørgs-
mål, de skal stille lægen, 5) er 
i stand til at være selvhævd-
ende sammen med lægen, 6) 
har tillid til lægerne, og 7) får 
information om deres syg-
dom, behandling og prog-
nose, hvilket giver dem en 
oplevelse af kontrol 
 
Afroamerikanske patienters 
udbytte af interventionen 
sammenlignet med kaukasisk 
hvide patienters udbytte 
Både narrativ (β=0,123, 
p<0,01) og didaktisk 
(β=0,104, p<0,05) informa-
tion havde en signifikant 
selvstændig og positiv effekt 
på patienternes deltagelse i 
eget forløb  
 
Deltagelse i eget forløb steg 
med større brug af didaktisk 
information for både afro-
amerikanske og kaukasisk 
hvide patienter, men afro-
amerikanske patienters del-
tagelse i eget forløb forbed-
redes mere, end kaukasisk 
hvide patienters deltagelse 
gjorde 
 
Der var en moderat positiv 
effekt af narrativ information 
på deltagelse i eget forløb 
blandt kaukasisk hvide pati-
enter, og en stærkere positiv 
effekt hos afroamerikanske 
patienter 
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